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5° ENCONTRO ANDO

Nos dias 25 e 26 de junho, a cidade de Guimaraes rece-
beu de bragos abertos o Encontro ANDO. O enquadra-
mento na cidade foi de grande animacdo e festa, em
plena Feira Afonsina.

Mais de 80 participantes vindos de varios
pontos do pais e ainda de Espanha e dos EUA.

Circuito Cultural a cargo do Prof. Anténio de
Oliveira, que abriu a histéria da cidade durante
quase 3 horas de passeio.

Mais de 15 palestras/sessdes/workshops
com atividades para criancas em paralelo.
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BOLSA ANDO

ESTAGIO INTERNACIONAL DE
2 SEMANAS

2 ALUNOS: DIOGO PONTES (FMUC)
E ANA CORREIA (ICBAS UP)

INICIATIVA INOVADORA PARA
ESTIMULAR CONHECIMENTO

COORDENACAO: NATASHA
APPELMAN-DIJKSTRA

LUMC
LEIDEN
PAISES BAIXOS

i I

KARBS:
g 1o 2

BOLSA 4 ©

ANDO , /% |

ESTAGIOS
INTERNACIONAIS
PARA ESTUDANTES
UNIVERSITARIOS NA
AREA DA SAUDE

o ESTAGIO
o VIAGEM
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° CREDITOS ECTS
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ASSOCIAGAO NACIONAL
DE DISPLASIAS OSSEAS







SEMANA JOVEM

VIAGEM DE 7 DIAS A
ILHA DA MADEIRA

PRIMEIRA EDICAO QUE
CONTOU COM 5 JOVENS

ESTIMULAR O DESENVOLVIMENTO
PESSOAL

FOMENTAR A PRESENCA E ACOES
DA ANDO NA RAM

ATIVIDADES: PASSEIOS, MUSEUS,
PRAIAS, OLARIA, CERAMICA,
CULINARIA, PINTURA, ORIENTACAO
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2 5 g 2 6 _J U N H O 2 0 2 2 A : 3 I TENS ENTRE 12 E 18 ANOS E ES SOCIO DA ANDO?
INTERNACIONAL L "‘“E_l ' INSCREVE-TE!

- BOLSAZ A 9 \ [
De 24 JULHO a 6 AGOSTO C ; '.._; :
Em Displasias Osseas no . o E :JIE P~
CENTER FOR BONE QUALITY Leiden University

Leiden - Paises Baixos Medical Center R
ATIVIDADESELAZER  NOVAS EXPERIENCIAS

Visitas as praias Conhecer a maravilhosa
llha da Madeira

CANDIDATURAS Ureainlsiative i

ATE 15 MARQO Associacdo Nacional

. de Displasias Osseas
Alunos Medicina do 4° e 5° ano

Parque Temético da Madeira
Passeio de barco
Paddle
Treino de Judo
Campismo

Conhecer novas pessoas,
desenvolver competéncias
e partilhar ideias

Museus Fomentar autonomia e
e muito mais... capacitacao pessoal e social
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OUTRAS INICIATIVAS

TERUMA
PROFISSAO

DESAFIOS & CONQUISTAS

Participe!
Saiba como:
www.andoportugal.org

rertoLias ANDO

Semindrio de
DISPLASIAS
OSSEAS

Organizacéo
[ J

4.N0V.2022 Ao

SEXTA-FEIRA|| 9.00-12.30

Apoios

HOSPITAL DR. NELIO MENDONGA

FUNCHAL

11/ Evento destinado a Profissionais de Saude

OLHAR EM FRENTE

Conversas em Girculo entre pais de criangas com displasia 6ssea

INSCRIGOES ABERTAS

WWW.ANDOPORTUGAL.ORG

ACEITAGAD: 0 CAMINHO
17 DEZ | 15-16h30




ESTUDO DE INVESTIGAGAO
— DEDICADO APESSOASCOM __

ACONDROPLASIA

E MAIS DE 18 ANOS
@
A &
LT
DE SAUDE EDO MOVIMENTO PESSOAL

SAIBACOMO PARTICIPAR

Q 910442840
ﬁ ines.alves(@andoportugal.org

maijs informagées em
www.andoportugal.org
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CICLANDO

PEDALAR PELA ANDO
N2: CHAVES > FARO P CoMO &

APOIO anpo
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JUNTE-SE AESTA AVENTURA!
UM CAMINHO POR UMA CAUSA

DISPLASIAS OSSEAS SAO CONDICOES OSSEAS
RARAS QUE CAUSAM MUITO BAIXA ESTATURA

»» 0 QUE VAMOS FAZER?

> NAO EXISTE UMA
BICICLETA ADAPTADA
PARA CRIANCAS COM
DISPLASIA OSSEA

. F'\‘ ‘\ ‘% R \{ ; ~

AS DISPLASIAS OSSEAS
CAUSAM MUITOS DESAFIOS
DE MOBILIDADE

&

DIA1

CHAVES > CASTRO DAIRE | 130 KM

DIA2

CASTRO DAIRE > ALVARES | 156 KM

DIA3

ALVARES > MORA | 157 KM

NO PERCURSO DA N2

ESTEJA ATENTO AOS
LOCAIS DE PASSAGEM
NAS REDES SOCIAIS

i " i ’
VAMOS PEDALAR DE NORTE A SUL DE PORTUGAL PARA cv?r;l:u
APOIAR A CRIAGAO DE UM PROTOTIPO DE BICICLETA » 7
ADAPTADA PARA CRIANCAS COM BAIXA ESTATURA

DE CHAVES A FARO, VAMOS ALERTAR PARA 0S
DESAFIOS DE MOBILIDADE QUE AS PESSOAS COM
DISPLASIA OSSEA ENFRENTAM DIARIAMENTE

’ -

ALVARES

e

DIA4G
MORA > CASTRO VERDE | 163 KM

DIAS
CASTRO VERDE > FARO | 95 KM

[©F / CICL.ANDO i 8l / CICLANDO.BIKETOUR




I O QUE E A ACONDROPLASIA

o A acondroplasia é uma displasia 6ssea — g rara — que afeta ossos e
cartilagem. E a displasia 6ssea mais frequente e estima-se que 1 em cada 25 mil criangas nasce
[ - com esta condic¢do. Os seus efeitos mais visiveis s&o a baixa estatura, a despropor¢do de membros
\ e as car; i faciais. A ac plasia afeta quase todos os ossos do corpo e o seu impacto
pode levar a &es graves, prog i e duradouras. No entanto, a acondroplasia ndo
impede as pessoas de terem vidas felizes e gratificantes.

é da por ¢des no gene FGFR3. Este gene é responsdvel pela
criag8do de uma proteina cuja fungdo é abrandar o crescimento ésseo, através do envio de
"“sinais" para as células, quando o corpo ndo precisa de transformar mais cartilagem em osso.

A mutacdo causa uma ativagio excessiva desta proteina e os sinais de abrandamento séo
i conti Como os condrécitos tém dificuldade em formar novo

osso, prejudicandc

o LIVRO DA Palavras-chave: mu

Co N DRO P L A A | fmeacondiciods 11 AS CARACTERISTICAS DA ACONDROPLASIA

Breve viagem sobre uma displasia éss y R b i e BEBES

! — outras caracterfsticas clinicas
podem surgir ao longo das
diterentes fases davida de uma
Pessoa com Acondroplasla.

f
= A apnela cbstrutiva do sono &

uma perturbagao potenclalmente
grave em que a respiragao cessa
@ recomega durante o sono

\
Pode ocorrer pressso’
causada por fiuldo

cerebral. Em casos raros
pode ser preclso clrurgla

As Pessoas com Acondroplasia
podem ser saudavels, ativas e
Independentes. No entanto,
devido a forma diferente como
©s seus 0ssos se desenvolvem,
alguns problemas podem surgir
e afetar o seu bem-estar.

$a0 comuns Infecqdes
recorrentes por otite media,
efusao cronica do ouvido
médio e perda de audigao

Podem afetaro

desenvolvimento em criancas, Hipotonia: diminulgao

reduzir a mobliidade e a da tonificagao muscular.

autonomla, causar dor e Atividade fisica e

conauzir a problemas aquoterapla podem ajudar

psicoemocionals. Compressao da medula \ -

onde o cranio encontra a
coluna vertebral. Pode ser

necessaria clrurgla
Palavras-chave: foramen remysheralyprsinerimann —

magnum, apnela do sono, ’;&:’f';ﬂ:‘;;"':::?:"r"&
desenvolvimento motor !

primeiros 2 anos

A acondroplasla pode ser dlagnosticad CRESCIMENTO
a partir do 3° trimestre de gravidez n 6ssEo TiPIcO
't e ;
x )

Asp com plasia tém
balxa estatura desproporcional.

A palavra acondroplasia
significa "sem formagéo de
cartilagem". Contudo, o problema ndo
estd na sua formacdo, mas na
conversdo desta em osso — um
processo chamado ossificacio
endocondral, quando as células da
cartilagem, ou condrécitos, se alinham
para formar novo osso — em particular
nos ossos longos dos bragos e pernas.
Este processo acontece nas placas de
crescimento.

condrécitos CRESCIMENTO OSSEO DE
PESSOA C/ ACONDROPLASIA

ossificagdo
endocondral

©Os sintomas da acondroplasla podem
causar diminukg 3o da qualldade de vida

CRIANCAS

c 'Apmla obstrutiva do sono
Alongamento limitado

cotovelo. A rigidez pode
‘agravar-se com a ldade

Otlte média, efusao
crénica do ouvido médio

e perda de audicdo
Lordose (curvatura
Interna da coluna),
' & comum na malorla

»,/" Problemas dentérlos ' das crlangas

'/ Desenvolvimento da
fala tardio, causado
pela perda de audigao

(genu varum) ateta
entre um tergo a
metade das crlangas

Atraso na marcha,
causado pela forma como
08 05505 se desenvolvem



2023...



2° CONGRESSO
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SETUBAL

A DESCOBERTA no

CONHECIMENTO ¢ VIVENCIAS

o |
SETUBAL

Municipio participano

; ;!9 MELIA

OOOOOOOOOOOOO escola de
Setdbal HOTELS & RESORTS

7

NOVOTEL

HHHHHH , SUITES & RESORTS




] 0. TRS NATIONAL RESOURCE CENTRE

[ ]
FOR RARE DISORDERS
ANDO it Renabiluaton Hos pitl

BOLSA3

ANDO:? REABILITATION

HOSPITAL &yseee

TRs RESOURCE CENTER
FOR RARE BONE DISORDERS

CENTRO DE REFERENCIA PARA AS CONDIGOES OSSEAS RARAS

NESODDEN, NORUEGA
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ESTAGIO

INTERNACIONAL
21 AGOSTO -1 SETEMBRO

ESTUDANTES DE
MEDICINA CANDIDATURAS

FISIOTERAPIA
n 10 MARGO - 7 ABRIL
PSICOLOGIA 0 o

TERAPIA OCUPACIONAL WWWW.ANDOPORTUGAL.ORG

VIAGEM ALOJAMENTO




SEMINARIO DE

ISPLASIAS

NOVEMBRO 2023

WWW.ANDOPORTUGAL.ORG l \ g O Iz E S




o\l s
\\\\ 2 4 ////

e @
-~

N N

SEMANA
JOVEM

ANDO

3-7JULHO
~— 2023

CARCAVELOS




